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epuis 1968, le service de rééducation orthopédique de l’enfant des hôpitaux
e Saint-Maurice accueille des enfants porteurs de malformation de membres.
ette activité a été labellisée centre de référence maladies rares depuis 2007 avec
a prise en charge des malformations congénitales des membres regroupant les
génésies totales ou partielles d’un ou de plusieurs segments de membre, désaxa-
ions par synostoses ou malformations asymétriques d’un ou plusieurs membres,
mputations par brides amniotiques ; amputations par séquelles de purpura ful-
inants, post traumatiques ou dites « thérapeutiques » chez l’enfant. Les formes
’arthrogrypose isolées faisant appel au même type de prise en charge. Ces
alformations ne sont pas très fréquentes, environ un pour 10 000 naissances.
lles sont découvertes en anténatale ou à la naissance. La prise en charge va
e l’annonce du handicap en anténatal à la prise en charge globale de l’enfant
endant sa croissance.
onctionnement.– L’équipe multidisciplinaire, chirurgien orthopédiste, neu-
opédiatre et MPR, ergothérapeute, kinésithérapeute, psychologue, assistante
ociale, orthophoniste, secrétaire offre une prise en charge globale coordonnée.
a prise en charge des enfants et leur suivi sont assurés par des consultations
imples ou multidisciplinaires, hôpitaux de jour, hospitalisations complètes et
es interventions sur les lieux de vie (visites à domicile, ou sur les lieux de
ie, école) Une réadaptation sur le lieu de vie est assurée par des membres de
’équipe quand cela s’avère nécessaire. Le centre de référence anime la filière de
oin avec les centre de compétence prenant en charge ces pathologies (réunions,
artage d’informations : recensement, protocole de prise en charge, programmes
e recherche, publications communes) et assure une activité de recours auprès
es autres équipes médicales qui sont diverses centre de diagnostic prénatal,
ervices de chirurgie, de MPR, médecine de ville. . .
ilan avant-après.– Depuis la labellisation on note une augmentation de la file
ctive :
nombre de consultations en 2007 : 524 dont 33 Cs anténatales ;
nombre de consultations en 2010 : 1011 dont 57 Cs anténatales.
a labellisation a permis de garantir la pérennité de cette activité menacée et
’envisager de développer des dimensions nouvelles, notamment en matière de
tructuration de l’activité avec les autres acteurs concernés et de recherche.
oi:10.1016/j.rehab.2011.07.479
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es consultations multidisciplinaires (CMD) dédiées aux maladies neuromus-
ulaires ont été créées en 1978 initialement au sein de l’unité de neuropédiatrie
u CHU d’Angers puis dans un second temps au CHU de Nantes. Les pôles de
onsultations, enfants et adultes, relèvent maintenant d’un centre de référence
nique labellisé en 2006.
c
dtion Medicine 54S (2011) e169–e177 e171
e but de l’exposé sera de présenter les différents pôles d’activité des CMD.
eront ainsi détaillés :
l’organisation et le mode de fonctionnement des consultations :
types de consultations (nombres, diagnostic, suivi, avis, orientation), fré-
uence ;
caractéristiques de la cohorte (file active, étiologies, origine géographique. . .) ;
composition des équipes, mode d’accueil (locaux, matériel, ressources
echniques. . .).
l’intervention de l’équipe de la CMD auprès des usagers, des professionnels
t des structures sanitaires ou médicosociales impliqués dans la vie des patients
ec¸us en consultation :
transmission des comptes-rendus de consultations (supports, délais. . ..) ;
formations/informations individuelles ou collectives (ventilation, bilans,
ppareillage. . .) ;
participation à l’élaboration de protocoles ou essais thérapeutiques ;
soutien et ressources pour les familles et les professionnels.
’expérience montre que les professionnels présents aux CMD, hors le temps
es consultations, interviennent de fac¸on significative dans le suivi des patients.
’observation souligne le rôle capital du centre de référence dans la coordina-
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ntroduction.– Les personnes souffrant de pathologies neurodégénératives
ourdes vivant à domicile nécessitent des prises en charge pluridisciplinaires et
n environnement adapté. Le travail en réseau peut, grâce à son expertise, appor-
er et faire évoluer les moyens et outils mis en place. Il facilite la coordination
écessaire entre les professionnels impliqués.
bjectif.– Présenter les problématiques principalement rencontrées par ces per-
onnes et les moyens mis en œuvre au sein du réseau HLA33.
éthode.– À partir d’un exemple, analyse rétrospective des dossiers de patients
tteints de pathologies neurodégénératives liées à un syndrome parkinsonien ou
une maladie héréditaire, comparée à l’ensemble des personnes suivies par le
éseau.
ésultats.– Les pathologies neurodégénératives précitées représentent en 2010 la
roisième cause de handicap des usagers du réseau. D’octobre 2004 à mai
011, sur les 67 personnes suivies pour ces pathologies (soit 10 % des usa-
ers du réseau), on compte 37 femmes et 30 hommes, en moyenne plus âgés
ue l’ensemble des adhérents au réseau (55 ans). Le plus grand nombre (68 %)
st orienté par un médecin (neurologue, médecin de médecine physique ou
énéraliste). Les patients sont rarement pris en charge en sortie d’établissement
16,5 %) et habitent plus souvent dans l’agglomération bordelaise (73 %). Les
embres de l’équipe sont toujours mobilisés : la psychologue surtout pour
ne aide aux aidants professionnels et familiaux, l’ergothérapeute pour des
emandes d’ordre technique et des adaptations du domicile (demandes renou-
elées selon l’évolutivité de la maladie), l’assistante sociale pour des besoins
’aides humaines et de financements. La durée moyenne de prise en charge
e ces personnes est plus longue que celle de l’ensemble des dossiers archivés
18 mois). Sept patients sont décédés alors qu’ils étaient suivis par le réseau.
iscussion et conclusion.– Compte-tenu de la complexité des situations
t l’évolutivité des troubles neuromoteurs et psycho-comportementaux,
’intervention du réseau est un atout visant à améliorer les prises en charge,
rganiser des relais, faciliter la coordination, proposer des actions d’éducation
t de formation afin de rendre possible la vie à domicile dans les meilleures
onditions.
oi:10.1016/j.rehab.2011.07.481
